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RESUMO: Os cuidados paliativos no Brasil sdo ofertados pelo SUS e pelas iniciativas privadas, com
um modelo de assisténcia baseado na coordenagio do cuidado. O processo de cuidar, amparar e abrigar
vai além da nogdo de cura com o afastamento da dor, do sofrimento e da morte, mas prioriza a ampliagio
da qualidade de vida e da autonomia da pessoa que demanda cuidado. Diante disso, o estudo teve por
objetivo identificar a importincia dos cuidados paliativos oferecidos por profissionais de saidde as
criangas e teve como metodologia uma revisdo integrativa de literatura realizada durante os meses de
setembro e outubro de 2024, nas seguintes bases de dados: LILACS, SCIELO e Pubmed. Os estudos
selecionados foram submetidos a uma ampla anélise semi estruturada e dirigida por trés pesquisadores,
sendo o quarto responsdvel por verificar eventuais divergéncias de tema. Os resultados demonstram que,
apesar de haver poucos trabalhos cientificos que comprovem as relacdes dos temas em imbito intra
hospitalar e extra hospitalar, hd uma ideia central de que a oferta dos cuidados paliativos para com as
criangas ainda é um tabu. Em suma, a assisténcia em cuidados paliativos tem a necessidade de enfrentar
desafios relacionados 4 adaptacdo das a¢des as diferentes realidades.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Pediatria. Equipe multiprofissional.

ABSTRACT: Palliative care in Brazil is provided by the SUS (Unified Health System) and private
initiatives, following a care coordination model. The process of caring, supporting, and sheltering goes
beyond the concept of curing by alleviating pain, suffering, and the prospect of death. Instead, it
prioritizes enhancing the quality of life and autonomy of the individual in need of care.In this context,
the study aimed to identify the importance of palliative care provided by healthcare professionals to
children. Its methodology involved an integrative literature review conducted between September and
October 2024, using the following databases: LILACS, SCIELO, and PubMed. The selected studies
underwent a thorough semi-structured analysis led by three researchers, with a fourth responsible for
resolving any thematic discrepancies.The results indicate that, although there are few scientific studies
substantiating the relationship between palliative care in intra-hospital and extra-hospital settings, a
central theme emerges: the provision of palliative care for children remains a taboo.In conclusion,
palliative care faces challenges in adapting its practices to different realities, highlighting the need for
greater flexibility and sensitivity in its implementation.

Keywords: Palliative care. Pediatrics. Multidisciplinary team. Humanization. Family welcome.
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RESUMEN: Los cuidados paliativos en Brasil son ofrecidos por el SUS (Sistema Unico de
Salud) y por iniciativas privadas, con un modelo de asistencia basado en la coordinacién del
cuidado. El proceso de cuidar, apoyar y acoger va més alld de la nocién de curar al aliviar el
dolor, el sufrimiento y la muerte, priorizando la mejora de la calidad de vida y la autonomia de
la persona que requiere cuidado. En este contexto, el estudio tuvo como objetivo identificar la
importancia de los cuidados paliativos brindados por profesionales de la salud a los nifios. La
metodologia utilizada fue una revisién integrativa de la literatura realizada entre los meses de
septiembre y octubre de 2024, en las siguientes bases de datos: LILACS, SCIELO y PubMed.
Los estudios seleccionados fueron sometidos a un andlisis semi-estructurado exhaustivo,
llevado a cabo por tres investigadores, mientras que un cuarto se encargd de resolver posibles
divergencias temdticas. Los resultados demuestran que, aunque existen pocos estudios
cientificos que comprueben las relaciones entre estos temas en el 4mbito intra-hospitalario y
extra-hospitalario, hay una idea central de que la oferta de cuidados paliativos para los nifios
sigue siendo un tabd. En resumen, la asistencia en cuidados paliativos enfrenta desafios
relacionados con la adaptacién de sus acciones a diferentes realidades, destacando la necesidad
de una mayor flexibilidad y sensibilidad en su implementacién.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Pediatria. Equipo multidisciplinario. Humanizacién.
Bienvenida familiar.

INTRODUCAO

Em latim, a palavra “cuidado” significa “cura” e o termo “paliarre” representa
“protecdo”. (Martins et al,2016; Verri et al, 2019) Esses conceitos trazem uma nova perspectiva
4 Medicina ocidental tradicional, no qual o processo de cuidar, amparar e abrigar, vai além da
nocio de cura com o afastamento da dor, do sofrimento e da morte, mas prioriza a ampliac¢do
da qualidade de vida e da autonomia da pessoa que demanda cuidado (Oliveira et al, 2016).Nesse
contexto, é possivel verificar que os cuidados paliativos envolvem ainda a contribuigio
interdisciplinar dos profissionais de saide ,do paciente e de seus familiares, a fim de enfrentar
doengas que ameacem a continuidade da vida, por meio da prevencio e do alivio do sofrimento.

Assim, os CP no Brasil sdo ofertados pelo SUS e pelas iniciativas privadas, com um
modelo de assisténcia baseado na coordenacio do cuidado (Castilho et al., 2021). Esse modelo
pode ser oferecido em diferentes modalidades, sendo elas: comissdo hospitalar de interconsulta,
em que os pacientes sdo avaliados no leito a partir de um pedido de avaliacdo, e em seguida sio
acompanhados diariamente pela equipe de CP; enfermarias hospitalares, cuja internagio deve
ser justificada pela necessidade de uso de alguma estrutura hospitalar; hospice, que recebe
pacientes com demandas de cuidado que a assisténcia domiciliar nio consegue ofertar; e

assisténcia domiciliar, destinada a pacientes com demandas que podem ser resolvidas no
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domicilio e ambulatérios especializados(Bravalhieri et al.,2020). Assim, é necessirio que tanto
os profissionais de satide, como os familiares , compreendam o manejo e a condugio na atengio
do cuidado dessa crianga, com o objetivo de garantir qualidade de vida durante esse processo.

Todavia, ressalte-se que ainda sio extremamente incipientes as politicas que visam 2
oferta dos CP no Brasil, visto que existem diversas limita¢des de acesso a medicamentos,
dificuldade de organizacio e implementacio nos trés niveis de complexidade da satde,
envolvendo equipes multiprofissionais capacidades (Boaventura et al. 2019).

Diante das discussdes acerca de uma politica ptblica especifica para os CP, foi publicada
a Resolucdo no 41 da Comissdo Intergestores Tripartite pelo Ministério da Satide, em novembro
de 2018, que versa sobre as “diretrizes para a organizacdo dos CP, 4 luz dos cuidados continuados
integrados, no Ambito Sistema Unico de Satde (SUS)” (Brasil, 2018). No entanto, é valido
ressaltar que esta resolucdo, proposta em 2018, valida a necessidade da atuagio de uma equipe
multiprofissional no processo de CP, visando garantir o auxilio no cuidado das sintomatologias
provenientes da morbidade, além de proporcionar suporte para os familiares e cuidadores, desde
o adoecimento do ente querido até processo de luto.

Considerando a atuagdo multiprofissional, é importante destacar que, para a assisténcia
completa do paciente em CP, existe a necessidade da equipe de complementar seus
conhecimentos, compartilhar responsabilidades e resolver as demandas em comum acordo.
Desta forma, serd possivel garantir uma ampla atuacio e,assim, promover intervenc¢des mais
efetivas, as quais resultem em uma melhor qualidade de vida ao paciente e aos seus familiares.

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP, para a atuagio
multiprofissional, a equipe precisa ser composta ao menos por profissionais com formagio em
medicina, enfermagem, psicologia, assisténcia social e um na 4rea de reabilitacdo. Entretanto, a
participagdo de demais profissionais da satde, como cirurgides dentistas, farmacéuticos,
fisioterapeutas, profissionais de educagdo fisica, entre outros, torna-se fundamental para
garantir a integralidade dos CP (Cruz et al., 2021).

Entretanto, considera-se que os servigos, no qual encontram-se criancas com quadros
clinicos reversiveis e outras sem perspectiva de cura terapéutica que evoluem para estigios de
terminalidade, tem-se identificado o despreparo de diversos profissionais para lidarem com a

morte em seus diversos aspectos (Ministério da Sadde,2018). Como consequéncia disso,por

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacao. Sao Paulo, v. 11, n. 1, jan. 2025.
ISSN: 2675-3375

1510



Revista [bero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educagio

. Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias ¢ Educacio — REASE

diversas vezes, sio implementadas técnicas, acdes e condutas desnecessdrias e fateis para o
paciente que est4 morrendo, contrariando os principios dos CP (Stayer D, 2012).Essa realidade
tem sido associada ao despreparo moral, psicolégico e técnico dos profissionais nas lacunas
durante a formac¢io académica.

E primordial destacar ainda os impactos na vida da familia e da crianca que est4 em
cuidados paliativos, visto que, a depender da patologia de base e do quadro clinico, as a¢8es sdo
continuas e intensas, com deslocamentos e internacdes frequentes, que demandam a
reorganizacio do cotidiano das familias(World Health Organization,2002). Além disso, é
comum ocorrer o distanciamento das criancas da escola, dos amigos e das atividades de lazer.
Essas mudancas, associadas as alteracdes orginicas, emocionais e sociais podem, por vezes,
dificultar o tratamento (Silva, 2010)

Diante disso, o estudo tem por objetivo identificar a importincia dos cuidados paliativos
oferecidos por profissionais de satide s criancas. A partir de um acompanhamento empético,
compreensivo e respeitoso diante dos desejos, da realidade e das crengas daquele paciente. De

uma maneira que garanta a sua autonomia, prezando pela manutengio dos principios dos CPP.

METODOS

Este estudo trata-se de uma revisio integrativa de literatura realizadas durante os meses
de setembro e outubro de 2024, que foi estruturada a partir das seguintes etapas: (1) identificagdo
da temética e formulagdo da pergunta norteadora; (2) determinagio dos critérios de inclusio e
exclusio; (3) selecdo das pesquisas que compuseram a amostra; (4) analise critico-reflexiva dos
estudos encontrados; (5) avaliacdo e interpretacdo dos resultados obtidos. A questio norteadora
da pesquisa foi elaborada com base na estratégia PICo, definindo-se: P - populagido: criangas; I
- interesse: cuidados paliativos; Co - contexto: cuidados oferecidos por profissionais de satide
no Brasil intra e extra hospitalar. Desse modo, foi elaborada a seguinte questio: “Qual a
importancia dos cuidados paliativos oferecidos por profissionais de saide as criangas?”.

O levantamento dos artigos foi realizado no més de setembro de 2024 nas seguintes bases
de dados: LILACS, SCIELO e Pubmed.

Nesse sentido, os materiais foram lidos e, posteriormente, elencados com base nos

critérios de inclusio, os quais compreenderam: artigos publicados nos idiomas inglés, portugués
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e espanhol, relacionados 4 temética de investigacio e sem delimitacdo de recorte temporal.
Excluiu-se estudos de baixa relevincia cientifica, artigos duplicados, textos indisponiveis por
completo e que nio apresentaram relagdo com a questio norteadora.

Os estudos selecionados foram submetidos a uma ampla anilise semi estruturada e
dirigida por trés pesquisadores, sendo o quarto responsavel por verificar eventuais divergéncias
de tema. Esta sistematiza¢io contribuiu para a identificacdo de informacdes essenciais do
estudo, como titulo, ano, pais, metodologia e resultados.

Por fim, a pesquisa nio foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa por ter usufruido
de fontes de dominio publico, além de tratar-se de uma revisio integrativa. Todavia, os cuidados

éticos de busca, anilise e apresentacdo dos resultados foram precisamente seguidos.

RESULTADOS

Os resultados demonstram que, apesar de haver poucos trabalhos cientificos que
comprovem as relacdes dos temas em dmbito intra hospitalar e extra hospitalar, hd uma ideia
central de que a oferta dos cuidados paliativos para com as criancas ainda é um tabu. A busca
na base de dados obteve 7570 resultados. Excluiu-se 4500 por duplicidade, 2000 apés a insercio
das palavras chaves “Cuidados paliativos”,“ Pediatria” , “Equipe multiprofissional” e em
seguida 500 com a leitura do titulo.Por fim, foram selecionados 400 artigos elegiveis para o
estudo, porém com os critérios de exclusdo como , texto nio disponivel por completo, baixa

qualidade e sem relevincia para discussio restaram apenas 22 textos para o estudo.
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FLUXOGRAMA DO RESULTADO DOS ESTUDOS

Estudos identificados nas bases de

dados (7-050) - Estudos excluidos como
duplicados (4.500)

Estudos identificados em busca
manual (20)

Total de estudos incluidos (7.570)

4

Estudos excluidos apods inser¢3ao
Estudos em triage! =3070 da palavra chave (n = 2000)
gom (s ) - Estudos excluidos como apos
' leitura do titulo e resumo (n=500)

Estudos pesquisados para se
manterem (n=570)

¥

Estudos avaliados para elegibilidade Estudos excluidos apés leitura na
(n=400) - integra (n=378 )

Total de estudos incluidos na revis3o

(n=22)

Motivos para exclusdo (n=378)
- Texto nao disponivel por
completo. (n=100)
- Baixa Qualidade (n= 82)
- Texto sem relevancia
para discuss3do (n=196)

Fonte: BEZERRA, M.].M,, et al, 2024.
DISCUSSAO

O presente estudo possibilitou tracar o perfil das criancas que necessitam de cuidados
paliativos, a oferta dos cuidados paliativos pedidtricos pelos profissionais da satide e identificar
a abordagem dos cuidados paliativos no servigo multidisciplinar de satde relacionada as
criancas. Nesse viés, o processo de adoecimento pueril requer mais cuidado, preparagio dos
profissionais e atengdo, pois trata- se de um ser mais frigil e que depende de terceiros e estd

passando pela fase de maior desenvolvimento fisico, mental e cognitivo. (Freitas et al,2020)
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Durante o processo de adoecimento os demais autores pontuam que essas fragilidades infantis
se acentuam, pois a crianga é exposta a um processo de sofrimento, angustia e tristeza, somado
a isso a dificuldade da familia em lidar com o diagnéstico e progndstico dificulta o processo de
cuidados paliativos e aceitagio de um possivel processo de luto. (Freitas et al, 2020; Boaventura,
2019; Barros,2019)

De acordo com a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), 33.894 criangas no Brasil
precisam de cuidados paliativos, esse nimero reflete a grande necessidade de assisténcia
pediatrica paliativa na nossa sociedade. Os cuidados paliativos infantis sdo um auxilio ativo e
total com foco no paciente e disponibilidade de suporte a familia, os cuidados sio
disponibilizados a criangas com doengas crdnicas, que evoluem de uma forma progressiva e
avangada. (Monteiro et al, 2020; Moreira, 2021) Pacientes que necessitam de cuidados paliativos
sdo aqueles que possuem uma patologia na qual sdo imprescindiveis cuidados constantes para
controlar o quadro clinico e melhorar a qualidade de vida, geralmente a maior parte dos
pacientes pedidtricos em cuidados paliativos sdo os da oncologia que estdo em fase final, por
isso associa-se tanto cuidados paliativos pedidtricos com doenga terminal. (Moreira, 2021
Oliveira et al,2016)

Além disso, faz-se necessédrio orientar a familia que o fato da crianga ser elegivel aos
cuidados paliativos ndo significa uma sentenca de morte, pois um dos pilares do cuidado é
influenciar positivamente o curso da patologia e os cuidados n3o sdo ofertados apenas para
pacientes terminais mas também para doencas neurolégicas, neurodegenerativas e congénitas
que necessitam de um acompanhamento continuo. (Moreira,2021;Martins,2016; Oliveira et al,
2016) Portanto, ¢ indispensdvel o estabelecimento de uma boa comunicagio com a familia do
doente, visto que eles sdo os responsiveis legais e tomam as decisGes, em vista disso
transparéncia, empatia, respeito aos valores e crengas e tolerincia tem que estar presente no
didlogo entre a equipe paliativa e a parentela.

A especificidade e complexidade dos cuidados paliativos pedidtricos decorre,
nomeadamente, do pequeno niimero de casos nesta faixa etdria e das particularidades relativas
a cada uma, da ampla distribui¢do geogréifica; da multiplicidade de doencas/diagnésticos e
imprevisibilidade do prognéstico, da escassez de profissionais com formagio especifica, das

dificuldades relacionadas com o luto e a perda; dos aspetos éticos e legais particulares no cuidar
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da crianga/familia. (Paixdo et al, 2020) Nenhuma ciéncia ou especialidade separadamente
consegue abranger a complexidade da existéncia humana, por isso a necessidade de uma equipe
multiprofissional para lidar com todas as dimensdes e formas de cuidar, buscando a reducdo do
sofrimento e da dor e consequentemente a qualidade de vida do sujeito e de seus familiares.
(Oliveira et al, 2016)

A OMS reconhece a Educa¢io como um dos eixos fundamentais para o desenvolvimento
de politicas de saide puablicas em CP, pois, entre outros, a formacgio de profissionais e a
capacitagdo dos cuidadores, aumentam o reconhecimento, os conhecimentos e competéncias
sobre o tema. (Paixio et al, 2020) O cuidado paliativo pediitrico é uma subespecialidade nova,
no qual os conhecimentos a respeito desse assunto est3o restritos a poucos médicos. Além disso,
é sabido que, com necessidades de cuidados paliativos, normalmente possuem uma variedade
de diagnésticos e podem ser atendidas por muitos especialistas. (Freitas, 2020) Pediatras gerais
e de diversas 4reas de atuagio, como oncologistas, hematologistas ou neonatologistas, podem
exercer de maneira efetiva esse cuidado, mediante conhecimento das necessidades da crianga e
de sua familia e reconhecimento da importincia de um trabalho multi e interprofissional,
visando ao controle da dor e de outros sintomas, e a atencio individualizada e integral a cada
paciente respeitando suas crengas, valores e facilitando a comunicagdo. (Valadares et al, 2013)

A medicina paliativa prega que mesmo quando n3o ha o que fazer para devolver a satde
ou promover a cura do paciente, ainda tem-se muito o que fazer por aquele paciente no sentido
de possibilitar o desenvolvimento de recursos de enfrentamento diante do processo de
adoecimento, resgatando a autoestima e estabilidade, sendo dessa forma, essencial a participagdo
do psicélogo em uma equipe de CP. (Oliveira et al., 2017) Por isso, é necessario investimento
em algumas 4reas para melhoria do servico, como, financiamento para equipes e programas de
apoio biopsicossocial, incorporagio de medidas padronizadas de avaliagdo, avaliagio da carga
financeira durante todo o tratamento. (Freitas,2020)

A enfermagem desempenha um papel fundamental nos cuidados paliativos pediitricos,
trabalhando em estreita colaboragio com outros profissionais de satde, para fornecer cuidados
de qualidade e apoio emocional para as criancas e suas familias. Dessa maneira, é importante o
esclarecimento do cuidado paliativo, bem como o papel do enfermeiro na orientacdo da famiflia,

assim como entender que por vezes a familia estd em processo de negacdo da doenca e do seu
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estigio. Para tanto o profissional deve estar preparado e saber quando demonstrar apoio
emocional, saber como orientar quanto aos procedimentos invasivos e nio invasivos, entender
os desafios do enfermeiro de lidar com o processo de luto e como isso afeta os cuidados. (Vaz
et al, 2023)

As criangas em processo de hospitalizacdo apresentam uma habilidade precoce na
percepcdo da morte. Vivenciar esse processo de adoecimento, tratamento e evolugio para a fase
terminal da doenca influencia de forma significativa a concep¢io de morte que a crianga ird
apresentar. (Oliveira et al., 2017) A crianca doente é mais sensivel para perceber as mudancas
que ocorrem em seu corpo e em seu ambiente. A partir dessa perspectiva, deve-se englobar as
vontades das criangas e dos acompanhantes envolvidos, facilitando a realizacdo dos cuidados e
obtendo mais resultados. Preocupacdes excessivas afetam negativamente ao longo da doenga.
Por conseguinte, o cuidado da equipe multidisciplinar e atitudes humanizadoras sio
importantes e auxiliam na melhora da qualidade dos pacientes e de seus familiares.

(Freitas,2020; Vaz et al, 2023)

CONSIDERAGOES FINAIS

O ato de cuidar dos pacientes, diante de suas limitacdes e anseios, é basilar na oferta de
cuidados paliativos peditricos, visto que sdo graves os perfis de morbimortalidade dos
pacientes que demandam dessa assisténcia. Com isso, deve-se prezar pela manutengio da
qualidade, da honestidade, do respeito e da dignidade para com a familia e o paciente durante
todo o tratamento.

As equipes especificas em cuidados paliativos pedidtricos, por sua vez, necessitam de
uma melhor estruturacio, incluindo formacio multi e interdisciplinar, bem como enfatizando
a necessidade de um atendimento de qualidade e humanizado, a fim de melhor atender os
pacientes que demandam desse cuidado mais especializado. Ademais, faz-se primordial abordar
questdes relacionadas a satide mental desses profissionais, que precisam de um melhor suporte
emocional para lidar com sentimento de frustragdo e impoténcia diante do processo de finitude
da vida, de forma a permitir que eles exponham e elaborem seus anseios.

Diante disso, urge destacar que a assisténcia em cuidados paliativos tem a necessidade

de enfrentar desafios relacionados a adaptacdo das agdes as diferentes realidades, o
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reconhecimento dos cuidados paliativos como parte integrante na atengio a saude, o
reconhecimento do do sofrimento vivenciado pelo paciente e pelos familiares e, principalmente,
o reconhecimento da morte como um processo normal da vida e nio como um fracasso

terapéutico
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